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RESUMEN

Antecedentes: la calidad de vida es la ausencia de enfermedad o defecto y la sensacion de bienestar fisico, mental y social. Este concepto
se percibe como una estructura multidimensional. La cuantificacion de la calidad de vida es una medida compleja de la satisfaccion de
bienestar y un concepto que aglutina expectativas, deseos y necesidades del paciente.

Objetivo: evaluar la calidad de vida en pacientes del noreste de México con enfermedades hematolégicas que acuden a un centro de
referencia universitario.

Pacientes y método: estudio prospectivo observacional en el que participaron pacientes mayores de 18 afios edad del servicio de He-
matologia del Hospital Universitario Dr. José E. Gonzalez, quienes recibieron un cuestionario con preguntas relacionadas con variables
sociodemograficas y de morbilidad, asi como la version en espafiol de las laminas COOP/WONCA. Se aplicaron 500 encuestas, 360 al grupo
control y 111 a pacientes con enfermedades hematoldgicas benignas o malignas. Re-
sultados: los pacientes con leucemias agudas tuvieron alteracion en el parametro relacionado con actividades sociales; los que padecian
leucemia cronica en la forma fisica; los pacientes con linfoma no Hodgkin en calidad de vida, actividades cotidianas y forma fisica. Quienes
recibieron un trasplante hematopoyético no tuvieron ningun parametro alterado, excepto los pacientes con leucemia linfoblastica aguda,
que manifestaron cambios en sentimientos y actividades cotidianas. Los pacientes con mieloma multiple mostraron alteracion en los
parametros de: estado de salud, dolor, actividades cotidianas, actividades sociales, sentimientos y calidad de vida.

Conclusiones: los pacientes que recibieron un trasplante refirieron mejor calidad de vida y los que sufren mieloma multiple experimen-
taron la peor calidad de vida.

Palabras clave: enfermedades hematolégicas, calidad de vida, leucemia aguda, leucemia crénica, linfomas, mieloma multiple, trasplante
de progenitores hematopoyeéticos.

ABSTRACT

Quality of life in patients with hematological diseases in Northeast Mexico

Background: Quality of Life (QoL) is defined as the absence of defect or disease accompanied by a sense of wellbeing. Thus, this concept
is a multidimensional structure which involves physical, psychological and social factors of the illness and its treatment.

Objective: We evaluated QoL in hematological patients from northern Mexico being treated at a reference center

Material and methods: A prospective observational study was carried out on patients over 18 years old received a HRQL questionnaire
plus the Spanish version of the COOP/WONCA charts. Patients were divided by diagnosis; statistical analysis was performed. Question-
naires with incomplete or duplicated data were excluded.

Results: 500 questionnaires were applied; 360 to the control group, 105 to hematological patients, 35 were excluded. For the malignant
group patients with acute lymphoblastic leukemia (ALL) presented alterations in social activity, chronic granulocytic leukemia (CGL) in
physical fitness and daily activity, acute myeloid leukemia (AML) in social activity, non Hodgkin lymphoma (NHL) in physical fitness, so-
cial and daily activities, and overall health parameters, Hodgkin disease (HD) in overall health, and multiple myeloma (MM) in emotional
distress, social and daily activities, overall health and QoL perception. For patients in the benign group those with policythemia vera (PV)
reported decreased physical fitness, thrombophilia (TP) emotional distress, idiopathic thrombocytopenic purpura (ITP) greater pain, and
autoimmune hemolytic anemia (AIHA) better results than the control group. Patients receiving a hematopoietic transplant (HSCT) had
better results in QoL.

Conclusions: Patients with MM refer the worst QoL. For all the diagnosed hematological diseases, patients receiving BMT as therapy
showed the better results.

Key words: FALTAN Quality of Life, leukemia acute, hematopoietic transplant, multiple leukemia, lymphomas.

62 Revista de Hematologia Volumen 12, num. 2, abril-junio 2011



Evaluacion de la calidad de vida en pacientes con enfermedades hematoldgicas

a mejora de los tratamientos oncologicos, con el

correspondiente aumento de la supervivencia de

los enfermos, esta introduciendo conceptos que
reflejan una nueva realidad, como la calidad de vida. La
definicidn varia desde una consideracion de los aspectos
biomédicos funcionales de la enfermedad que se centran
en la capacidad de los pacientes para vivir de manera
acorde con su edad y papel social, hasta un abordaje mas
individualista que toma en cuenta el “plan vital” propio
de cada paciente.! La Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) definio, en 1952, la calidad de vida como “la per-
cepcidn adecuada y correcta que tiene una persona de si
misma en el contexto cultural y de valores en el que esta
inmersa, en relacion con sus objetivos, normas, esperanzas
e inquietudes, cuya percepcion puede estar influida por su
salud fisica, psiquica, nivel de independencia y relaciones
sociales”.? Otra definicién mas practica sefiala la buena
calidad de vida como la ausencia de enfermedad o defecto
y la sensacién de bienestar fisico, mental y social.?

La mayoria de los expertos en este campo percibe la
calidad de vida de un paciente enfermo como una estruc-
tura multidimensional constituida por aspectos fisicos,
psicoldgicos y sociales que incluyen la enfermedad y
sintomas relacionados con el tratamiento, su funciona-
miento psicologico y el funcionamiento social. Ademas,
suelen afiadirse factores relativos al estado espiritual o
existencial,* funcionamiento sexual e imagen corporal, el
grado de satisfaccion con los cuidados médicos recibidos®
y la impresion subjetiva de los pacientes acerca de su
estado de salud. Estos factores biologicos y psicosociales
representan una parte importante de la evolucidn clinica
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de la enfermedad, la relacion médico paciente y el apego
del paciente al tratamiento.

Los cuestionarios de calidad de vida denominados
Health Related Quality of Life (HRQL) complementan
las evaluaciones sintomaticas, analiticas y morfoldgicas,
introduciendo la autopercepcion del paciente respecto de
su salud.® La cuantificacion de la calidad de vida a través
de HRQL es una compleja medida de la sensacion de bien-
estar fisico, mental y social; un concepto que aglutina las
expectativas, deseos y necesidades en la vida del paciente.”

Las laminas COOP fueron disefiadas originalmente por
un grupo de médicos investigadores de Estados Unidos
The Darmouth Primary Care Cooperative Information
Project, Hanover, New Hampshire. Estas laminas miden
la percepcion del paciente de su capacidad funcional de
acuerdo con las cuatro semanas previas en ocho rubros:
capacidad fisica, problemas emocionales, actividad co-
tidiana, actividad social, dolor, estado de salud general,
apoyo social y calidad de vida; las respuestas mediante
escalas con una serie de dibujos que ilustran a cada opcion
de respuesta. Posteriormente, la World Organization of
National Colleges, Academies and Academic Associations
of General Practitioners/Family Physicians (WONCA)
selecciono este cuestionario como el mas apropiado para
llevar a cabo una medicion de la calidad de vida y el
estado funcional de los pacientes. La WONCA modificé
las laminas de COOP considerando opcionales los items
correspondientes al apoyo social, calidad de vida y escala
de dolor y reduciendo el tiempo de referencia de los domi-
nios de 4 a 2 semanas. El instrumento genérico con cinco
categorias o items se denomindé COOP/WONCA charts.?

En nuestra muestra, como método para cuantificar
la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), se
emplearon cuestionarios que comprenden una serie de
preguntas, denominadas items, que se asocian con gru-
pos homogéneos llamados escalas. Las dimensiones o
dominios son areas que cubren un determinado campo de
interés y su evaluacion se realiza mediante un grupo de
items que sitta sus respuestas en escalas. Los cuestionarios
de calidad de vida relacionada con la salud pueden clasifi-
carse dependiendo de la poblacion objetivo en genéricos
o especificos y de acuerdo con la forma de aplicacion en
dindmica, cuando participa un entrevistador; o propia,
cuando se entrega una encuesta escrita para responder.

La clasificacion mas aceptada es la propuesta por
Guyatt y su grupo, que distingue entre instrumentos
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genéricos, como los aplicables a la poblacion en general
o0 a grupos especificos de pacientes, porque introducen
un amplio espectro de dimensiones de la calidad de vida
relacionada con la salud; y los especificos que incluyen
dimensiones de CVRS de una determinada afeccion
que se quiere estudiar permitiendo detectar mejoras o
deterioros de la calidad de vida relacionada con la salud
a lo largo del tiempo (sensibilidad al cambio) pero sin
ser utiles para hacer comparaciones entre una enferme-
dad y otra.

El objetivo de este trabajo fue: documentar la calidad
de vida de los pacientes del noreste de México con enfer-
medad hematoldgica que reciben atencidn en un centro
de referencia.

MATERIAL Y METODO

Se seleccionaron pacientes mayores de 18 afios de edad,
referidos al servicio de Hematologia del Hospital Univer-
sitario Dr. José Eleuterio Gonzalez. A cada paciente se le
entrego, antes de recibir atencion médica, un cuestionario
estructurado para que lo respondiera personalmente, salvo
que su incapacidad requiriera el apoyo de su acomparfian-
te para comunicarse. Las preguntas contenidas estaban
relacionadas con variables sociodemograficas y datos de
morbilidad correspondientes a esta poblacion, aunada a
la version en espafiol de las laminas COOP/WONCA."°

Cada item cubre una dimension de la calidad de vida
y cada lamina contiene un item que se refiere al estado
funcional del paciente durante las dos ultimas semanas.
Las laminas se presentan siempre en el mismo orden para
todos los pacientes: forma fisica, sentimientos, actividades
cotidianas, actividades sociales, cambio en el estado de
salud, estado de salud y dolor (opcional). Cada lamina
tiene una vifieta con cinco dibujos que ilustran cada una
de las posibles respuestas unipolares, cada dibujo lleva al
margen derecho un nimero del 1 al 5. Las puntuaciones
mas altas indican una peor capacidad funcional para la
dimension evaluada. Se explico a los pacientes que sélo
era posible dar una respuesta por lamina pues cada lamina
representa una dimension de la calidad de vida relacionada
con la salud. Las vifietas generan informacion valida y
reproducible cuando se administran adecuadamente, se
correlacionan en la direccion esperada con variables cli-
nicas y sociodemograficas y producen resultados similares
a otras medidas ya validadas.'

Se contabilizaron las respuestas positivas por nimero
y porcentaje, con promedio y desviacion estandar del
grupo de preguntas. Se dividid a los encuestados en gru-
po control y pacientes con enfermedades hematologicas
benignas: anemia hemolitica autoinmune (AHAI), parpura
trombocitopénica idiopatica (PTI), trombofilia, anemia por
deficiencia de hierro y policitemia vera, y enfermedades
hematologicas malignas, incluidas: leucemia linfoblastica
aguda (LLA), leucemia mieloblastica aguda (LMA), leu-
cemia granulocitica crénica (LGC), linfoma no Hodgkin
(LNH), enfermedad de Hodgkin (EH) y mieloma multi-
ple (MM). Las encuestas incompletas o con mas de una
respuesta por lamina COOP/WONCA se eliminaron. Se
utilizé el paquete estadistico SPSS version 15.0 para el
analisis descriptivo y la determinacidn de la t de Student
entre grupos.

RESULTADOS

Se realizaron 500 encuestas: 360 correspondieron al grupo
control, 105 a pacientes con enfermedades hematologicas
y 35 se eliminaron por respuestas dobles o ausentes. De
los 105 pacientes, predominé ligeramente el género feme-
nino con 59.5% en relacién con el masculino con 40.5%.
La mediana de edad para este grupo fue de 36 afios, con
limites de 18 y 84 afios.

Los porcentajes de cada enfermedad diagnosticada
en el grupo de casos se muestran en el Cuadro 1. Las
alteraciones se evaluaron para el grupo de enfermedades
hematologicas clasificadas como malignas y para las be-

Cuadro 1. Distribuciéon de los pacientes encuestados por diag-
noéstico

Enfermedad Numero de  Porcentaje
pacientes

Leucemia linfoblastica aguda 19 18.1%
Leucemia mieloblastica aguda 14 13.3%
Leucemia granulocitica cronica 16 15.2%
Linfoma no Hodgkin 14 13.3%
Enfermedad de Hodgkin 8 7.6%
Mieloma mudltiple 7 6.7%
Anemia hemolitica autoinmune 4 3.8%
Puarpura trombocitopénica idiopatica 8 7.6%
Trombofilia 4 3.8%
Anemia por deficiencia de hierro 8 7.6%
Policitemia vera 3 2.9%
Total 105
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nignas. Entre las malignas se compararon los resultados
para cada diagndstico. El 18.1% de los pacientes padecia
leucemia linfoblastica aguda y se encontr6 en ellos mayor
afectacion en el rubro de actividades sociales; de estos
pacientes 10.5% recibieron trasplante de células hemato-
poyéticas periféricas como medida terapéutica y en éstos
se vieron mas afectados los rubros correspondientes a:
sentimientos, actividades cotidianas y cambio en el estado
de salud. Con leucemia granulocitica cronica se anali-
zaron 15.2% de pacientes con alteraciones significativas
en los rubros de forma fisica y actividades cotidianas;
sin embargo 43% de este grupo que recibi6 trasplante de
células hematopoyéticas periféricas no refiri6 afectacion
en ellos. El grupo de pacientes con leucemia mieloblastica
aguda represent6 13.3% y tuvo afectacion en el rubro de
actividades sociales. Los casos de pacientes con linfoma
no Hodgkin representaron 13.3%, con afectacion a la
forma fisica, actividades sociales, cotidianas y estado de
salud. En este grupo sélo 15% recibid trasplante de cé-
lulas hematopoyéticas periféricas y no reporto alteracion
en estos parametros. De los pacientes con enfermedad de
Hodgkin se obtuvo una muestra de 7.6% y una aprecia-
cion de disminucién de la calidad, principalmente en el
estado de salud. La mayor afectacidon se observo en los
pacientes con mieloma multiple, que constituyeron 6.7%
de los casos con alteraciones importantes en los rubros de:
sentimientos, actividades sociales y cotidianas, estado de
salud y calidad de vida.

En cuanto a enfermedades hematoldgicas benignas
2.9% padecia policitemia vera, con alteraciones significati-
vas en el rubro de forma fisica, AHAI en 3.8% con mejores
promedios de respuesta que el grupo control, trombofilia
en 3.8%, con una diferencia importante en el campo de los
sentimientos y en PTI en 7.6%, donde sélo se vio afectado
el parametro relacionado con el dolor.

DISCUSION

Una de las principales desventajas de la aplicacion de las
vifietas para evaluar la calidad de vida, radica en el ceiling
effect; es decir, que los resultados de las vifietas estan
algo sesgados hacia el extremo de la escala que denota
una buena calidad de vida, sobre todo en los correspon-
dientes a: sentimientos, actividades cotidianas y sociales.
La principal limitacién de este hecho radica en la dismi-
nucion de la sensibilidad de las 1aminas COOP/WONCA

cuando se emplean en sujetos con minima comorbilidad.
Los resultados de una revision reciente de ensayos aleato-
rios que valoraron la utilidad de las CVRS de los pacientes
en la consulta médica, concluyeron que s6lo se modifica
una minoria de indicadores del proceso de atencion, pero
no el resto de la atencion.!!

Existen diversos estudios que han analizado la calidad
de vida en los pacientes con enfermedad hematoldgica
aplicando las laminas de COOP/WONCA. Un reporte
sobre la diferencia en la calidad de vida entre un grupo
de pacientes con leucemia granulocitica cronica tratados
exclusivamente con imatinib y otro tratado con interferdn,
seflalé que los parametros mas afectados para el primer
grupo fueron las actividades sociales y cotidianas, mien-
tras que en el segundo grupo se reportaron parametros
normales.'? Los resultados obtenidos por nuestro estudio
en pacientes con leucemia granulocitica cronica documen-
taron alteraciones importantes en el rubro de actividades
cotidianas, mas que en el de actividad fisica maxima.

Los pacientes con leucemia mieloblastica aguda tuvie-
ron mayor afectacion en los rubros de estado animico y
limitacion de las actividades sociales y cotidianas. Existen
reportes que sefialan que estos sintomas disminuyen luego
de 4 a 6 semanas de tratamiento y vuelven a la norma-
lidad una vez concluida la terapéutica’® e, incluso, se ha
propuesto un esquema quimioterapéutico intensivo para
el tratamiento de esta leucemia que ha demostrado mini-
ma alteracion de la calidad de vida, en comparacion con
pacientes que reciben tratamientos mas conservadores.’

Los pacientes con linfoma no Hodgkin tuvieron mayor
deterioro en los aspectos de funcion fisica, calidad de
vida, actividades cotidianas y sociales. Existen resultados
similares en pacientes mayores y menores de 65 afios para
todos los dominios, excepto el de funcidn fisica que em-
peora en los dos grupos por igual;'*!> por lo que pudiera
considerarse que la edad no es un factor predictivo de la
declinacion de la calidad de vida.

El grupo de mieloma multiple fue el que manifesto
peores resultados comparados con los demas grupos.
En ellos se afectd la percepcion de su estado de salud,
intensidad del dolor experimentado (moderado a intenso),
sentimientos acentuados de ansiedad, depresion, tristeza y
desanimo, dependencia de otros para realizar actividades
cotidianas, participacion disminuida en actividades socia-
les que implicaron mayor afectacion de su calidad de vida.
Es probable que lo anterior sea consecuencia del efecto de
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algunos medicamentos, como los esteroides, que ocasionan
labilidad emocional,'® ademas de los efectos secundarios
del tratamiento propio del mieloma multiple sobre los
riflones, los huesos, el sistema inmune y el sistema ner-
vioso.!” También se ha demostrado que estos sintomas no
disminuyen durante ni después del tratamiento.'®

Los pacientes con enfermedad de Hodgkin no refirieron
deterioro importante en su calidad de vida, lo que puede
guardar relacion con el contexto socio-cultural particular
de los pacientes, lo que muestra que los subgrupos anali-
zados son pequefios. Se requieren grupos mas numMerosos
para poder confirmar o refutar estos hallazgos. Algunos
pacientes manifestaron alteraciones en el parametro re-
lacionado con sentimientos y depresion, que disminuian
significativamente luego de recibir apoyo psicologico.
Esto subraya la necesidad de atencion integral del paciente
hematologico que mejore la propia percepcidn de la en-
fermedad y la calidad de vida.?

El trasplante de células hematopoyéticas periféricas
es una medida terapéutica capaz de obtener una remi-
sion completa en una cantidad significativa de pacientes
con enfermedades que, de otro modo, serfan mortales.?
Hoy en dia, las constantes mejoras en las técnicas de
trasplante han permitido que un gran porcentaje de los
pacientes superviva a las complicaciones agudas y tenga
mayor supervivencia libre de enfermedad.?! Las encuestas
realizadas a este subgrupo de pacientes de los diferentes
diagndsticos mostraron mejoria clinica y en todos los
rubros de calidad de vida comparables o mejores que los
referidos por el grupo control; principalmente en opti-
mismo, sensacion de apoyo social, integracidon social,
expectativas, planteamiento de metas y depresion. Incluso,
se ha sefialado que en pacientes mayores de 65 afios no
existe un riesgo real aislado dependiente de la edad que
limite la implantacidén de este procedimiento en estos
pacientes y, por el contrario, se han visto beneficiados
con é1,2 lo que se observo también en nuestro grupo de
pacientes mayores de 65 afios con diagnostico de leucemia
mieloblastica aguda. Sin embargo, otras publicaciones han
referido que este grupo de pacientes muestra bajos para-
metros en el rubro de forma fisica®® y que muchos sufren
deterioro en la calidad de vida por las complicaciones a
largo plazo de este procedimiento, como: infecciones, en-
fermedad injerto contra huésped y canceres secundarios. "

Para el grupo de pacientes con enfermedades hemato-
logicas benignas, los cuestionarios arrojaron resultados

similares a los del grupo control, con una sensacion
general de bienestar, autosuficiencia y buena capacidad
para realizar actividades cotidianas y sociales. El curso
menos agresivo y los tratamientos mas conservadores y
efectivos podrian permitir a la mayoria de los enfermos
permanecer autosuficientes y dentro de su rutina con
el consecuente impacto positivo en el estado de animo
y calidad de vida. Sin embargo, los efectos colaterales
sobre su estado fisico, psicologico y fisiologico de al-
gun tratamiento particular pudieran exceder los efectos
terapéuticos de éste.>* En pacientes con PTI se han re-
portado limitaciones en la calidad de vida por el impacto
psicolégico y en las actividades diarias provocadas por
las hemorragias.?

Con base en los resultados obtenidos, este estudio
puede servir de modelo para otros posteriores a largo
plazo que incluyan un tamafio de muestra mayor para
cada padecimiento hematoldgico, que a su vez facilite
el analisis estadistico sélido y la intervencidén oportuna
mediante terapia psicoldgica o medicamentosa, ademas
del tratamiento convencional.
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